
























































































































































































































































































































































































































































































































































































































































④ 現 在 の 生 活 の 主 観 的 満 足 度
Ａ
氏
仕事をして，恋愛もして，子どももいて，本も書いて，外国もいっぱい行った。だから今はすごく満足しているが，ヘルパーが見つからないこ
とと支給時間が削られないかということが心配。
Ｂ
氏 個人的には３７８時間の支給だと満足してるとは言えない。５００時間なら１２０％満足言える。
Ｃ
氏
自立支援法になったからといって，個人としては，以前とあまり変わりなく現状で困ることはない。利用者負担も収入がある人が支払うのはい
い。細かいところではいくつかあるが，時間数が減らされなければ，現状の生活に満足している。
Ｄ
氏
もし収入が変わらず自己負担が増えたら，貯金を使うしかない。措置制度の時は資格要件が緩く，無資格者でも良かった。支援費制度からは資
格要件が厳しくなり，いくら人柄が良くても資格がないと雇えず，研修を受けてもらったり手間がかかってしまう。自立支援制度を使う際にい
ろいろな縛りがあり，気になるところは多々ある。満足度は５段階の３～４。
Ｅ
氏
生活自体は余り変化していない。ただ，福祉用具も１割負担になり，車いすの修理を我慢している。現状はサービスの時間数が少なく，一人の
時間があるので，仕事時間以外は常に介助者をつけて欲しい。満足度は５段階で３。
Ｆ
氏
福祉用具が１割負担になり車いすの修理を我慢している。もし収入が変わらず自己負担が増えたら預貯金を使うだろう。サービスの時間数が足
りず不満。生活自体はできるが，介助者が誰もいない時間は不安。いてくれると安心して生活できる。満足度は５段階で３～４。
重度身体障がい者の介助サービスと自立生活
―１２６―
が含まれるが，生活の中で「何を優先しているか」とい
う問いには，当然のことながら，トイレ，食事（調
理），呼吸器管理といった直接的に生命に関係するもの
が第一に選択され，外出，買い物，掃除などは「我慢で
きる」としていた。また，「もし支給量が減らされた場
合はどうするか」との問いには，「貯金を使うしかない」
との回答があり，「減らされないか不安」との声もあっ
た。
３）社会的活動および社会参加
全ケースが仕事を持つほか，障がい者運動への参加，
ボランティア活動，旅行やファッション，映画，スポー
ツなどの余暇活動など，多様な活動をしている。しか
し，「もっと旅行したい」「バーでゆっくりしたい」と
思っていたり，「遠出できない」ことの不満があった。
これらから，現在の支給時間では日常の生活は問題な
く暮らせる場合であっても，余暇活動を含めて自分らし
い生活を営むには支給量が不十分であることが示唆さ
れ，また時間制限や移動範囲の制限などサービス利用に
かかわる諸条件による制度上の問題も指摘している。
さらに，彼らが外出する際には，通常の２倍の費用が
かかることも，好きなように出かけられない理由のひと
つでもある。介助者を付けて映画に出かけたら映画代二
人分，旅行に行く旅費も二人分，レストランでの食事も
二人分。公的サービスでは介助に対する費用分しか出な
いため，その他は障がい者本人が介助者の分の費用も負
担しているケースが多いようだ。十分な収入があればそ
うした負担も問題にならないだろうし，全くの自費で介
助者を雇って出かけることも可能である。しかし，その
ような恵まれた環境で生活している障がい者はほんの一
握りであろう。
４）主観的生活満足度
自立生活歴が長く，現在は比較的収入が多いＡ氏
と，７２０時間の支給時間を持っているＣ氏は満足度が高
いが，それ以外は満足度は中程度である。支給時間の不
足，利用者負担制度の変更，制度の使いづらさ等，それ
ぞれに理由は違うが，介助サービスの利用に何かしらの
不満や不都合を訴えており，そのことがその人の社会参
加や活動を多少なりとも阻害する要因となっている。
しかし一方で，専従ヘルパーを多く利用し，スケ
ジュール等も自身で管理するなど，ある程度の介助や介
助者のコントロールは行っている。そのため，介助サー
ビスへの不満は，介助者個人や介助方法等の介助そのも
のへの不満ではなく，すべて制度的なことである。その
ことから考えると，重度障がい者にとって生活に欠かせ
ない「介助」を，人任せにするのではなく，自分自身で
コーディネートし，管理していくことが，介助に対する
満足度を高めるひとつの要素であるといってよいのでは
ないだろうか。そのための手段として，障がい者が自分
で介助者を選び，専属に介助をする「専従ヘルパー」は
有効であるといえる。専従ヘルパーがいるからこそ，普
段の生活から障がい者が生活の主体者となり，本人の望
むやり方，望む生き方に近づけていると考えられる。
全体として，自立支援法が施行されたことによる急激
な満足度の低下は見られなかった。それは，ひとつに，
介助に関する支給時間が支援費時代と変化がないこと，
二つに，すでに１割負担の軽減措置が段階的にいくつか
とられ，大幅な利用者負担額の軽減が図られたことが関
係していると思われる。しかしながら，支援費時代から
の変化は現在では大きくないにしても，例えば，彼らの
「足」である車いすの修理を我慢するといったような，
自立支援法の１割負担の原則により制約されているもの
があり，自立支援法によって十分な支援を受けられてい
るとは感じていないのも事実である。
以上のことから，余暇活動も含めた必要十分な支給時
間，利用者負担のあり方と所得保障，制度の使い勝手
等，制度政策的な問題が改善されることが望まれる。
Ⅳ．ま と め
６例の自立生活者の聞き取り調査結果から，以下のこ
とが言える。
彼らの生活は，基本的に支援費制度時代と大きな変化
はない。今のところ支給時間は「維持」され，「重度訪
問介護」で日常生活支援と移動支援の両方の時間をとっ
ている。介助者は主に自立生活センターが運営する指定
事業所に登録する専従ヘルパーを利用し，仕事や余暇活
動など社会的活動も多くこなしている。専従ヘルパーに
対する評価は高く，介助者や介助そのものへの満足度は
高い。しかし，ヘルパーへの報酬に関しては，ほとんど
が事業所に依存しており，ダイレクトペイメントへの要
求はあまり聞こえてこなかった。一方，仕事や講演，障
がい者運動への参加，趣味活動など，現在の生活スタイ
ルや自己実現に対しても満足度は比較的高い。しかし，
ヘルパーの資格問題，支給時間の問題，利用条件や制限
の問題，補装具等の介助以外の部分での負担問題に対す
る不満があり，それらが満足度を低下させていると考え
られる。
介助は，人対人で行われる相互作用である参２）。だか
ら介助者が「どういう人」かは本人にとっては大きなこ
とである。今回の調査はいくつかの自立生活センターの
協力のもとで実施したため，調査対象者全員が自立生活
運動に関わっていた。そのためか，重度障がいの方の介
北方圏学術情報センター年報 Vol．２
―１２７―
助においても，介助者そのものの問題や介助者との関
係，あるいは介助者に由来する介助内容の大きな問題は
浮かんでこなかった。つまり，彼らは介助そのものには
おおよそ満足しているといっていいだろう。それは，自
立生活センターが指定事業所となって介助者の確保と研
修等による質の向上を図り，自分たちが心地よく介助を
受け，また生活できるようなシステムを自らが作り上げ
てきたためといえよう。特に，専従ヘルパーは彼らが仕
事をして，買い物や映画・コンサートなどで生活を楽し
み，あるいはボランティアや講演会などの社会貢献活動
を行ったりする上で重要な存在である。専従ヘルパーだ
からこそ，彼らは自身の介助の管理や生活の組み立てが
スムーズにできるのではないか。
一方で，介助は公的サービスに位置づけられ，制度の
ルールに従って提供されてもいる。制度のあり方ひとつ
で障がいのある人々の生活が変わる。これまで，障がい
当事者は運動の中でいくつもの制度を作り，自分たちの
生活を「良く」してきた。しかし，自立支援法では利用
者負担や障害程度区分の導入など，介護保険との統合を
視野に入れた政策が強行され，彼らの生活に多かれ少な
かれ影響を与えている。今回の事例からは，制度に対す
る不満足度が生活の不満足に繋がっているといえる。
重度障がい者の介助は，介助者と介助制度，この二つ
が車の両輪のようにうまく回ってこそ，彼らの生活が豊
かになる。専従ヘルパーに関しては，海外のパーソナル
アシスタンスやダイレクトペイメントが紹介され，シス
テムが考案されたりしてはいるものの，まだ制度化され
ていない。本調査からも重度障がい者の自立生活には専
従ヘルパーが不可欠であると言ってよいだろう。ケアが
相互作用である以上，ケアされる側にとって介助者を選
べることは極めて重要である。
本研究で明らかにできなかった専従ヘルパーを利用し
ていない障がい者の生活については，今後の課題とした
い。
なお，本研究は２００７年度北翔大学人間福祉学部学部教
育研究促進費助成および２００８年度北方圏学術情報セン
ター研究費助成により実施したものである。
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注１）「自己決定を能力とするならば能力主義ではない
か，自己決定できない障害者は自立できないのか」と
いった考えかたもある。
注２）もちろん介助がすべてということではない。自立
生活には適切な住居と所得保障，それに適切な道具
（福祉用具）も重要な要素であることは言うまでもな
い。
注３）２０００年８月時点で，自薦可能のヘルパー，ガイド
ヘルパー，全身性障害社会五人派遣事業，生活保護他
人介護両大臣承認（毎日４時間）を合計して，２４時間
介護が可能となった自治体は，東京都内の１７市区，松
山市，高松市，熊本市である。（障害者自立生活・介
護制度相談センター編２００１『Howto 介護保障別冊資
料２巻全国各地の全身性障害者介護人派遣事業』によ
る）
注４）ここでいう変化とは，国際障害者年以降の我が国
における福祉全体の変化，つまりはノーマライゼー
ション思想に後押しされた「施設から在宅へ」の流
れ，自立生活運動による自立観の変化などを指す。国
民の福祉サービスに対する意識も変化したが，重度障
がい者が多くのサービスを利用して一人暮らしするこ
とに対する意識が変化したかどうかは甚だ怪しい。
注５）みなしヘルパーなどの経過措置はあったが，最低
でもヘルパー３級が必要で，全身性障害のある人の日
常生活支援はガイドヘルプの研修を修了しなければな
らなかった。
注６）ここで「介助＝手足論」を議論するつもりはな
い。「介助者は手足となれ」といった小山内氏でさ
え，介助者との関係性の影響を述べており（参１），
介助者は物言わぬロボットであるべきということでは
ない。ただ，利用者の意思を超えて，介助者が「しゃ
しゃりでる」のはいかがなものか，という意味での
「手足」である。
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